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Bakgrund: Sickelcellssjukdom är en ärftlig blodsjukdom som innebär att de röda 
blodkropparna deformeras vilket leder till anemi och försämrad mikrocirkulation. Detta leder 
till syrebrist i vävnaden, cellnekros och organskada. Omkring 300 000 personer i världen 
drabbas årligen vilket innebär att sjukdomen hör till en av de vanligaste genetiska 
sjukdomarna. I Sverige finns ett 100-tal personer med sjukdomen. Patienterna kan uppvisa 
många olika typer av symtom vilket integrerar och nedsätter livskvaliteten. Det finns dock 
begränsat med forskning som studerat vilka faktorer som är avgörande för livskvaliteten. 
Syfte: Att identifiera livskvalitetfaktorer som kan vara av betydelse för sjuksköterskan i 
omvårdnaden till vuxna med sickelcellssjukdom. Metod: Denna uppsats är en 
litteraturbaserad studie innehållande artiklar från databaserna Cinahl, PubMed och PsycInfo. 
Sammanlagt tio kvantitativa artiklar, tre kvalitativa artiklar och en artikel med mixad metod 
användes. Dessa kvalitetsgranskades enligt SBU:s granskningsmall varpå en innehållsanalys 
gjordes. Resultat: Fyra huvudkategorier identifierades. Dessa var kroppslig konsekvens, 
mentalt lidande, utsatthet och socialt sammanhang. Samtliga hade påverkan på livskvaliteten. 
Resultatet visade att smärta var den faktor hos sickelcellssjuka som orsakade mest lidande. 
Sickelcellssjuka upplevde mer ångest och depressiva symtom jämfört med friska personer. 
Sociala svårigheter och sjukdomsrelaterade stressfaktorer ledde till att patienterna kände sig 
utsatta och bedömde sjukdomen som svår att leva med. Slutsats: Sickelcellssjukdom påverkar 
livskvaliteten negativt. Patienterna har svårt att leva ett normalt liv eftersom de behöver 
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Sickelcellssjukdom drabbar årligen cirka 300 000 personer runt om i världen vilket gör 
sjukdomen till en av världens vanligaste genetiska sjukdomar (Chaturvedi & DeBaun, 2016). 
I Sverige finns uppskattningsvis cirka 100 personer med sjukdomen (Hansson, 2016). 
Intresset att studera livskvaliteten hos personer med sickelcellssjukdom uppkom när en av 
författarna till föreliggande uppsats vårdade personer med sjukdomen. Att sickelcellsjukdom 
påverkade levnadsvillkoren var uppenbart då patienterna återkom flertalet gånger på grund av 
smärtepisoder. Sickelcellssjukdom var under större delen av 1900 talet en sjukdom med hög 
mortalitet i unga åldrar. Nya behandlingsmetoder har de senaste årtiondena tillkommit och 
idag är dock läget annorlunda. Personer med sickelcellssjukdom lever idag längre än för 40 år 
sedan, vilket innebär att livskvaliteten påverkas under en längre tid (Chaturvedi & DeBaun, 
2016).  
 
Forskning har visat att patienter med sickelcellssjukdom upplever sämre livskvalitet än 
patienter med andra kroniska sjukdomar (Ahmed et al., 2015). Det finns dock begränsat med 
forskning för vilka livskvalitetsfaktorer som är av betydelse för personer med diagnosen 
(Anie, Steptoe & Bevan, 2002). Genom att erhålla ökad kunskap om sjukdomen kan 
sjuksköterskan få en större förståelse för vad patienterna går igenom, och på så sätt hjälpa 







Sjukdomen identifierades första gången år 1910 med det var inte förrän år 1949 som de röda 
blodkropparna från sickelcellssjuka kunde urskiljas från normalt hemoglobin (Chaturvedi & 
DeBaun, 2016). Tidigare var sickelcellssjukdom en barnsjukdom där medellivslängden i USA  
år 1973 var 14 år. Under 1970-talet uppskattades att mer än hälften dog innan de fyllt 18 år. 
Spädbarnsdödligheten sjönk dock markant när man började screena nyfödda barn och 
behandla dem profylaktiskt med antibiotika (Chaturvedi & DeBaun, 2016). Idag uppskattas 
att 95 procent av alla med sjukdomen överlever sin 18-årsdag. I och med att 
behandlingsmetoderna förbättrats är sjukdomen idag ett kroniskt hälsotillstånd som många 




Sickelcellssjukdom är ett samlingsbegrepp för monogenetiska sjukdomar som orsakar 
mutationer på kromosom elvas hemoglobin β-kedjor (Hansson, 2016; National Heart, 2016c). 
Hos en sickelcellssjuk ändrar hemoglobinet struktur vilket gör att de röda blodkropparna 
formas från att vara runda och anpassningsbara till att bli stavformade. När hemoglobinet 
deformeras heter det att hemoglobinet sicklas. Detta kan leda till att blodflödet blockeras 
partiellt eller fullständigt, och därmed förhindrar transporten av syre till kroppens celler. 
Följden blir försämrad mikrocirkulation och kärlocklusion vilket kan orsaka vävnadshypoxi, 





hemoglobinet sicklas är att de röda blodkropparna bryts ner snabbare än hos en frisk person 
vilket leder till anemi. Hos sickelcellssjuka lever de röda blodkropparna i snitt 10-20 dagar 




Sickelcellssjuka kan visa upp många olika symtom och vilka dessa är kan variera från person 
till person. Smärta, feber, kramper, trötthet, yrsel, andningssvårigheter och sänkt 
allmäntillstånd är några av de vanligt förekommande symtomen (Hansson, 2016; National 
Heart, 2016a). Smärta beskrivs som det vanligaste symtomet och denna kan uppstå i princip 
var som helst i kroppen (Treadwell et al., 2014). Det är dock vanligast att smärtan 
förekommer i rygg, armar, ben och bröst (National Heart, 2016a). Uppkomsten av symtom 
kan påverkas av yttre omständigheter såsom att vistas på hög höjd, utsättas för snabba 
temperaturförändringar och fysisk utmattning (National Heart, 2016a; While & Mullen, 2004)  
 
Behandling 
Idag används främst tre olika behandlingar vid sickelcellssjukdom. Hydroxyurea är för de 
flesta vuxna förstahandsvalet vid behandling (Hansson, 2016). Denna medicin stimulerar 
produktionen av fetalt hemoglobin som minskar Hemoglobin-S koncentrationen och därmed 
förhindrar att hemoglobinet sicklas. En annan av de vanligaste behandlingsmetoderna är 
blodtransfusion. När man tillför friskt blod till den sickelcellsjuka ökar antalet friska röda 
blodkroppar vilket innebär att blodet sicklas i mindre utsträckning, eftersom koncentrationen 
av Hemoglobin-S reduceras. Den enda botande behandlingen som existerar är 
benmärgstransplantation (Hansson, 2016). Risken för komplikationer är dock stor vid denna 




Livskvaliteten hos sickelcellssjuka är ett forskningsområde där det råder begränsat med 
evidens. Den forskning som finns visar att patienter som lever med symtomgivande 
sickelcellssjukdom har sämre livskvalitet (Mann-Jiles, 2008). Livskvalitet beskrivs som ett 
mångdimensionellt begrepp (Hedelin, Jormfeldt & Svedberg, 2014). Det har en subjektiv 
utgångspunkt eftersom varje människa har olika värderingar och levnadsförutsättningar. Detta 
innebär att livskvalitet kan definieras på olika sätt beroende på vilken utgångspunkt individen 
har. World Health Organisation (1997) definierar livskvalitet som en människas egna 
uppfattning om sin ställning och position i livet. Denna livsposition sätts i kontext med den 
kultur och de normer som råder där individen lever samt med personens egna mål och 
förväntningar. Livskvaliteten påverkas bland annat av hälsa och av den anledningen behöver 
vi känna till hur hälsa definieras. WHO (1997) definierar hälsa som ett tillstånd av psykiskt, 
fysiskt och socialt välbefinnande. Hälsa innebär mer än bara frånvaro av sjukdom. 
Livskvalitet påverkas dock inte bara av hälsa utan också av andra aspekter såsom 
självständighet, relationer, livsåskådning och framtidstro. Vad som påverkar livskvalitet beror 
på vad individen värdesätter (WHO, 1997).  
 
Hälsa är en del av livskvalitet. Begreppet hälsa är mångdimensionellt och omfattar psykiskt, 
fysiskt och socialt välbefinnande (WHO, 1997). En fysisk påverkan på hälsan kan vara 
upplevelse av smärta och förmåga att vara aktiv. Psykisk påverkan kan innebära depressiva 
symtom och ångestsymtom. Depressiva symtom kan vara nedstämdhet och oförmåga att 





Bendz, 2009)(Persson, 2009). Det sociala välbefinnandet innebär att uppleva tillfredsställelse 
med sitt sociala sammanhang vilket inkluderar vänner, familj och arbete (WHO, 1997). 
 
Enligt Brulle (2003) handlar begreppet livskvalitet om de faktorer som skapar meningsfullhet 
i individens liv. Begreppet definieras som det som får människan att uppskatta sin 
levnadssituation. Dessa faktorer kan exempelvis vara hälsa, ekonomi, boende, social 
gemenskap och utbildning. Många gånger handlar det om vardagliga mönster som skapar 
livskvalitet. Man ska dock ha i åtanke att det handlar om många olika faktorer som sätts 
samman till en helhet. När de fasta punkter i individens liv försvinner eller störs kan 
livskvaliteten börja svikta. Känslan av att vara trygg i sin identitet och tillvaro utmanas 
(Statens beredning för medicinsk utredning, 2012).  
 
Omvårdnad  
Vid omvårdnad av personer med sickelcellssjuka har sjuksköterskan del i ansvaret att följa 
upp de effekter som sjukdomen medför (Mann-Jiles, 2008). Detta kan handla om att 
sjuksköterskan, i sin omvårdnad, stödjer patientens behov genom att bidra till god 
smärtlindring vilket minskar patientens lidande (Reddin, Cerrentano & Tanabe, 2011). Den 
vetenskapliga disciplinen omvårdnad kan beskrivas som ett forsknings- och kunskapsområde 
vilken syftar till att hjälpa människor att främja hälsa och förebygga ohälsa (Ternestedt & 
Norberg, 2014). För att hjälpa människor mot bättre hälsa, genom omvårdnad, behöver man 
veta vad hälsa är. Enligt WHO (1997) innebär begreppet hälsa att människan upplever fysiskt, 
psykiskt och socialt välbefinnande. Lyckhage (2012) menar att omvårdnad är ett område som 
berör humanistiska, samhällsvetenskapliga och naturvetenskapliga perspektiv.  
 
Sjuksköterskan anses vara expert inom omvårdnad. Det är sjuksköterskans uppgift att 
tillgodose patientens fysiska, psykiska, sociala och andliga behov (Ternestedt & Norberg, 
2014). Detta kan innebära att informera och undervisa patienten, upprätthålla 
livsuppehållande funktioner, stärka patientens självrespekt, lyssna och finnas till för patienten. 
Utifrån omvårdnadsteorier skapas omvårdnadshandlingar som i enlighet med evidensbaserad 
vård hjälper patienten mot en bättre hälsa (Willman, 2014). Eftersom varje människa är unik 
innebär detta att omvårdnaden måste utgå från människan som helhet. Att främja hälsa 
handlar om att möta individen på dennes nivå (Lindahl & Skyman, 2014). Människosynen är 
ett grundläggande för omvårdnaden. Varje person bär med sig erfarenheter och upplevelser 
som gör att människan måste bemötas efter sina egna förutsättningar (Ternestedt & Norberg, 
2014).  
 
Teoretisk referensram: Personcentrerad vård  
Sickelcellssjukdom tar sig uttryck på många olika sätt genom symtom som kan variera från 
person till person (Treadwell, 2014). Av den anledningen är det viktigt att vården är anpassad 
efter individen. Den teoretiska referensramen i denna uppsats är personcentrerad vård. Denna 
vårdmodell lämpar sig väl då den syftar till att se helheten hos personen och utföra vården 
efter personens behov (McCance & McCormack, 2013).  
 
Personcentrerad vård är en av sjuksköterskans kärnkompetenser (McCance & McCormack, 
2013). Begreppet innebär att patienten ska synliggöras som en person med fysiska, psykiska, 
sociala, andliga och existentiella behov (Bergbom, 2013). Varje person ska få bekräftelse 
utifrån sin egen upplevelse och tolkning av sitt tillstånd. En viktig ståndpunkt i 
personcentrerad vård är att den som insjuknar inte blir sitt sjukdomstillstånd. Det är personens 






Att utföra personcentrerad vård innebär att sjuksköterskan låter personen göra egna val och 
respekterar dessa. Delaktighet är en av de viktigaste komponenterna. För att kunna arbeta 
personcentrerat måste sjuksköterskan ta vara på personens berättelse och söka förståelse för 
hans eller hennes situation. Det handlar om att se vem personen är bakom symtom och 
behandling. Att skapa sig en helhetsbild av personens tillstånd och situation är nödvändigt för 
att kunna utföra personcentrering. Vården ges helt och hållet utifrån individens behov 




Studier och undersökningar använder ofta olika mätinstrument. Det är viktigt att rätt 
mätinstrument används eftersom mätmetoden ligger till grund för resultatet. Om 
mätinstrumentet saknar reliabilitet eller validitet kan resultatet sakna värde (Gunnarsson & 
Billhult, 2012). När standardiserade mätinstrument används kan forskning jämföras då de 
använt samma metod för att mäta data (Hedelin et al., 2014). Nedan presenteras de vanligaste 
mätinstrumenten som är aktuella i litteraturstudien, resten finns i bilaga. Resten finns i bilaga 
1 till 5. 
 
SF-36 
Short-Form Health Survey-36 är ett vedertaget självskattningsinstrument där patienten själv 
får ge svar på 36 frågor kring sin upplevda hälsa (Anie et al., 2002). Det går att få ihop 
maximalt hundra poäng i varje kategori. Mätinstrumentet inkluderar både fysiska och 
psykiska aspekter. Svaren kan sammanställas i åtta kategorier: fysisk funktionsförmåga, 
rollfunktion- fysiska begränsningar, smärta, allmän hälsa, vitalitet, social funktion, 
rollfunktion - känslomässiga beteenden och psykiskt välbefinnande (Gunnarsson, 2005). SF-
36 är också standardiserat mätinstrument för livskvalitet och har som målsättning att 
mätresultat ska kunna jämföras världen över (Gunnarsson, 2005). 
 
Becks Depression Inventory (BDI) 
Becks Depression Inventory är ett bedömningsinstrument som mäter graden av depressivitet 
hos psykiatripatienter eller förekomst av depression i den naturliga populationen. Frågorna 
berör flera olika symtom och attityder, formuläret består av 21 frågor som skattas på en 
fyrgradig skala (0-3). Maximal summa som man kan uppnå är 63 poäng vilket innebär svåra 
depressiva symtom (Socialstyrelsen, 2017a). 
 
The Generalized Anxiety Disorder 7-item (GAD-7) 
The Generalized Anxiety Disorder-7 Item används vid screening och mäter 
allvarlighetsgraden av generaliserad ångestsjukdom. Frågor kring symtom som nervositet och 
ångest ställs. Poängen sammanställs i svaga, måttliga och svåra symtom av ångest. Deltagarna 
skattar också hur det påverkar det dagliga livet, från “inte svårt” till “extremt svårt” 
(Treadwell, Barreda, Kaur & Gildengorin, 2015). 
 
Patient Health Questionnaire (PHQ)  
Patient Health Questionnare är ett screeninginstrument baserat på självrapporterade symtom 
som används vid diagnostik vid de vanligaste psykiska sjukdomarna. Det kan inte användas 
för diagnostik, utan endast för förekomst av psykiska symtom. Detta beror på att det är ett 








Personer med diagnosen sickelcellssjukdom kan drabbas av många olika symtom och är 
beroende av en livslång behandling (Chaturvedi & DeBaun, 2016). Sjukdomen har visat sig 
ge en stor påverkan på det vardagliga livet (Ahmed et al., 2015). Eftersom sickelcellssjukdom 
är relativt ovanlig i Sverige finns det en risk att sjuksköterskor i Sverige inte har kunskap 
avseende hur sjukdomen kan påverka patienternas livskvalitet. I takt med ökade 
flyktingströmmar från områden där sjukdomen är mer vanlig är det tänkbart att antalet 
patienter med sjukdomen kommer öka i Sverige. Utebliven kunskap om hur patienternas 
livskvalitet påverkas kan innebära sämre möjligheter för patienten att erhålla god omvårdnad. 
Att bidra till kunskap om livskvalitetsfaktorer som påverkas vid sickelcellssjukdom behövs 
för att kunna vidta omvårdnadsåtgärder i ett tidigt skede.  
 
I Sverige lever uppskattningsvis 100 personer/10 miljoner invånare med sickelcellssjukdom. 
Det innebär, enligt socialstyrelsens (2017b) definition att sjukdomen betraktas som en så 
kallad ovanlig sjukdom. Den svenska definitionen av en ovanlig sjukdom innebär att 
diagnosen får finnas hos maximalt 100 personer per en miljon invånare och innebära fysisk 
eller psykisk funktionsnedsättning (Socialstyrelsen, 2017b). Vid dessa ovanliga 
sjukdomstillstånd saknas ofta kunskap och insikt avseende deras behov av medicinsk vård och 
omvårdnad (Nationella funktionen sällsynta diagnoser, 2017). Det faktum att sjukdomen är 
ovanlig innebär inte att patienterna ska riskera att erhålla en sämre omvårdnad. I den tolkning 
man kan göra av Hälso- och Sjukvårdslagen är målet, även vid sickelcellssjukdom, att vård 
ska ges på lika villkor inom svensk hälso- och sjukvård (SFS 1982:763). Patienterna har, 
enligt Patientlagen, alltid rätt att få information om olika metoder för behandling, 
undersökning och vård (SFS 2014:821). För att detta ska vara möjligt behöver sjuksköterskan 
ha kunskap för att kunna förstå patientens situation och därmed kunna ge adekvat omvårdnad. 
Syfte 
 
Att identifiera livskvalitetsfaktorer som kan vara av betydelse för sjuksköterskan i 
omvårdnaden till vuxna med sickelcellssjukdom. 
Metod 
 
Val av metod 
Uppsatsen är en litteraturbaserad studie med syftet att kartlägga kunskapsläget inom ett visst 
fält (Friberg, 2012b). Sammanställning av tidigare forskningsresultat kan enligt Friberg 
(2012b) påverka det praktiska vårdarbeten men också belysa outforskade områden. En 




Artikelsökningar gjordes i Cinahl, PsycInfo och PubMed. Samtliga databaser ses enligt 
författarna som relevanta för valt syfte. Cinahl behandlar ämnen inom omvårdnad, 
arbetsterapi och sjukgymnastik. Databasen innehåller över 3000 tidskrifter med huvudsakligt 
fokus inom omvårdnad (Karlsson, 2012). Samtliga engelskspråkiga omvårdnadstidskrifter 
finns representerade (Willman, Bahtsevani, & Sandström, 2016). Databasen PsycInfo 





(Willman, Bahtsevani & Sandström, 2016). PubMed fokuserar främst på medicin men även 
omvårdnadsvetenskap ingår. Dess storlek på över 26 miljoner citeringar är också en styrka 
(Willman, Bahtsevani, & Sandström, 2016). 
 
Boolesk operator 
En sökning är aldrig komplett om enbart ett sökord används (Willman, Bahtsevani, & 
Sandström, 2016). Eftersom samtliga sökningar i fritext innehöll mer än ett sökord användes 
booleska sökoperatorer. Detta innebär att olika sökord kombineras eller utesluts, exempelvis 
genom orden AND, NOT eller OR. Sökoperatorn AND innebär att alla sökord finns med i 
sökresultatet och att sökningen begränsas. I de fall sökningen måste breddas kan det vara 
användbart att tillämpa ordet OR eftersom sökresultatet då innehåller något av de valda 
sökorden. För att undvika vissa typer av studier som inte är relevanta kan sökoperatoren NOT 
användas (Willman, Bahtsevani, & Sandström, 2016). Det var enbart den booleska operatoren 
AND som användes i denna uppsats.  
 
Datainsamling och urval 
Först, innan den slutgiltiga sökningen gjordes, utfördes sensitiv sökning för att få en 
uppfattning kring vilka sökord som återkom och hur omskrivet ämnet var. Detta kan enligt 
Karlsson (2012) vara fördelaktigt att börja med eftersom det kan avgränsa sökningen då man 
lärt känna området som ska utforskas.  
 
Vid den definitiva artikelsökningen användes MeSH-termer kombinerat med andra sökord. I 
databasen Cinahl användes söktermerna “Sickle cells disease” AND “Quality of life” vilket 
gav 31 träffar. Av dessa granskades sex artiklar och fyra valdes ut. I PsycInfo användes 
samma sökord och begränsningar. Antalet träffar blev 57 stycken. Av dessa granskades nio 
artiklar och sju av dessa valdes ut. På första sökningen i PubMed användes sökorden “Health 
Related Quality Of Life” AND “Sickle Cell Disease” AND “Experience”. Detta resulterade i 
26 träffar, två granskade artiklar där en artikel valdes ut. Andra sökningen i PubMed gav 29 
träffar med sökorden “Sickle cells disease” AND “Quality of life” AND “Health-related 
quality of life”. På sista sökningen i PubMed användes citattecken kring varje term för att 
begränsa sökningen. Detta innebär att hela termen måste finnas med och att sökorden hålls 
ihop. Resultatet blev 29 träffar, en artikel granskades och valdes ut. 
 
Urvalskriterierna var att studierna skulle vara riktade mot vuxna över 16 år. Studierna fick 
inte vara publicerade innan år 2000 och skulle vara skrivna på engelska. Artiklarna skulle 
även vara kopplade till sickelcellssjukdom och livskvalitet.  
 
Manuell sökning 
Flera av de granskade artiklarna föll bort på grund av att de inte motsvarade syftet. En 
manuell sökning gjordes för att komplettera litteratursökningen. Detta kan enligt Östlundh 
(2012) vara ett bra alternativ om man fastnat i sin sökning. Hos de artiklar som valdes ut 
granskades referenslistorna för att upptäcka nytt material. Detta resulterade i att artikeln av 
van Tuijn, Schnog & Biemond (2010) valdes ut. Artikeln heter “Pain rate and social 
circumstances rather than cumulative organ damage determine the quality of life in adults 







SBU:s granskningsmallar för observationsstudier och kvalitativ forskningsmetodik användes. 
Kvalitetsgranskningen av artiklarna gjordes enskilt. Därefter diskuterades det framkomna 
kvalitetsresultatet mellan författarna för att utreda om samma resultat uppfattats. Artiklarna 
granskades med hjälp av SBU:s granskningsmall, se bilaga 6 och 7. Artiklarna som bedömdes 
ha medelhög eller hög kvalitet redovisas i en översiktstabell, se bilaga 11. 
 
Beroende på vilken typ av artikel som granskades valdes olika mallar. De handlade om två 
olika modeller varav den ena var avsedd för observationsstudier vid kvantitativ forskning och 
den andra var avsedd för kvalitativ forskning. Dessa innehöll en mängd olika frågor med 
svarsalternativ “Ja” eller “Nej”. Det sammanvägda resultatet resulterade i någon av följande 
kvalitetsnivåer: låg, medelhög eller hög kvalitet. Av de utvalda artiklarna bedömdes sex 
stycken ha hög kvalitet medan åtta stycken ansågs ha medelhög kvalitet. Sammanlagt 14 
artiklar ligger till grund för resultatet i föreliggande uppsats. 
 
Forskningsetik 
För att värna om individens människovärde och självbestämmande är det viktigt att studierna 
genomgått en etisk granskning (Wallengren & Henricson, 2012). Att inkludera studier som 
genomgått etisk granskning och som reflekterat över ämnet ökar också det vetenskapliga 
värdet (Wallengren & Henricson, 2012). Samtliga valda artiklar har genomgått en etisk 
prövning och fått godkännande för genomförande av studien. Av de fjorton valda artiklarna 




I de 14 utvalda artiklarna identifierades fyra huvudkategorier relaterat till hur livskvaliteten 
kunde upplevas hos vuxna personer med sickelcellssjukdom. De kondenserade 
meningsenheterna kodades och grupperades i kategorier (Graneheim & Lundman, 2004). 
Dessa kategorier var kroppslig konsekvens, mentalt lidande, utsatthet och socialt 
sammanhang. Kategorin kroppslig konsekvens delades in i smärta och aktivitet. Mentalt 
lidande delades in i ångestsymtom och depressiva symtom samt emotionellt välbefinnande. 





Smärta var det vanligaste symtomet vid sickelcellssjukdom (Treadwell et al., 2015;  
Treadwell et al., 2014). Sickelcellssjuka upplevde mer smärta än genomsnittet hos 
populationen i länderna där studierna genomfördes (Anie et al., 2002; McClish et al., 2005).  
Det fanns ett samband mellan upplevd smärta hos sickelcellssjuka och livskvaliteten (McClish 
et al., 2005; van Tuijn et. al 2010). Hög smärtskattning gav sämre livskvalitet. Mer smärta var 
signifikant med ökad svullnad, trötthet, fysisk inaktivitet och tidigare blodtransfusioner 
(Ahmed et al., 2015). Sickelcellssjuka som hade flera symtom hade fler smärtdagar utöver 







Sickelcellssjuka hade lägre fysisk funktion än genomsnittet för befolkningen i respektive land 
där studierna gjorts. Den låga fysiska funktionen hade inverkan på livskvaliteten (Ahmed et 
al., 2015; Anie et al., 2002; Sogutlu et al., 2011; van Tuijn et al., 2010). Den fysiska 
funktionen hos sickelcellssjuka var sämre än hos personer med astma och cystisk fibros. 
Personer som genomgick hemodialys skattade sämre värden på fysisk funktion jämfört med 
sickelcellssjuka (McClish et al., 2005). Sickelcellssjuka utan arbete visade lägre värden på 
fysisk funktion än sickelcellssjuka med arbete (Ahmed et al., 2015; van Tuijn et al., 2010). 
Låg utbildning var förenat med sämre fysisk funktion (Ahmed et al., 2015). Inget samband 
kunde påvisas mellan smärta och fysisk funktion (van Tuijn et al., 2010). Enligt Anie et al. 




Ångestsymtom och depressiva symtom 
Mellan 21-33 procent av sickelcellssjuka upplevde depressiva symtom (Levenson et al., 2008; 
Treadwell et al., 2015; Wallen et al., 2014). Ett samband påvisades mellan livskvalitet och 
depressiva symtom hos sickelcellssjuka (Levenson et al., 2008; Treadwell et al., 2015). 
Depressiva- och ångestsymtom var signifikant associerat med trötthet, extremitetssmärta och 
sömnsvårigheter (Sogutlu et al., 2011). Wallen et al. (2014) visade att 97 procent av de 
sickelcellssjuka med depressiva symtom led av sömnstörningar. Enligt Wallen et al. (2014) 
och Levenson et al. (2008) ledde depressiva symtom till fler smärtdagar och ökad 
smärtintensitet. Levenson et al. (2008) och Treadwell et al. (2015) visade att 6,5 procent 
respektive 36,4 procent upplevde symtom av ångest. 
 
Patienter som upplevde att de inte hade kontroll över sin sjukdom upplevde mer depressiva 
symtom jämfört med patienter som upplevde kontroll. Upplevelse av att kunna kontrollera sin 
sjukdomssituation var förenat med bättre livskvalitet (Gibson et al., 2013).  
 
Emotionellt välbefinnande 
Sickelcellssjuka upplevde sämre emotionellt välbefinnande än genomsnittet för populationen i 
respektive land där studierna genomförts (Ahmed et al., 2015; Anie et al., 2002; McClish et 
al., 2005; van Tuijn et al., 2010). Sickelcellssjuka hade dock inte sämre emotionellt 
välbefinnande än personer som levde med astma, cystisk fibros och hemodialys (McClish et 
al., 2005). Sickelcellsjuka hade sämre livslust än den friska befolkningen (Ahmed et al., 2015; 
Anie et al., 2002; McClish et al., 2005; van Tuijn et al., 2010). Omständigheter som ökade 
livslust hos sickelcellssjuka var sysselsättning och att inte ha smärta (Ahmed et al., 2015; van 




Sickelcellsjuka beskrev utsatthet relaterat till rädsla att drabbas av en smärtkris. Att smärtan 
kunde slå till när som helst gav en känsla av att inte ha kontroll över sin sjukdom (M. 
Treadwell et al., 2014; Wonkam et al., 2014). En stressfaktor som innebar utsatthet var rädsla 
för att få barn med sjukdomen (Caird, Camic & Thomas, 2011; Gibson et al., 2013). Enligt 
Wonkam et al. (2014) upplevde 85,9 procent av deltagarna i studien att sjukdomen var 
måttligt svår eller mycket svår att leva med. En av stressfaktorerna som orsakade detta var att 
behöva läggas in på sjukhus med jämna mellanrum. Antalet sjukhusbesök vid 





Wonkam et al., 2014). Wonkam et al. (2014) visade ett samband mellan livskvalitet och 
frekvens av sjukhusbesök. Anie et al. (2002) kunde inte påvisa ett sådant samband i sin studie.  
 
Sickelcellssjukdom innebar utsatthet relaterat till att omgivningen var oförstående till vad 
personerna gick igenom. Patienterna beskrev att de upplevt sig kränkta på grund av sitt 
sjukdomstillstånd (Caird et al., 2011). Att uppfattas som normal minskade utsattheten vilket 
hade betydelse för livskvaliteten. Att kunna se bortom det negativa och istället fokusera på det 
friska och fungerande var en viktig faktor för ett så normalt liv som möjligt (Matthie et al., 
2016). Svårigheterna i att leva ett normalt liv innebar påverkan på uppfattningen av den 
allmänna hälsan. Sickelcellssjuka skattade sin allmänna hälsa till lägre värden än den friska 
populationen (Ahmed et al., 2015; Anie et al., 2002; McClish et al., 2005; van Tuijn et al., 
2010).  
 
Sickelcellssjuka upplevde utsatthet också genom att många av patienterna kände att de inte 
hade kontroll över sin sjukdom. En känsla av kontroll över sin sjukdom innebar högre 
livskvalitet än för de som inte upplevde att de hade kontroll (Gibson et al., 2013). Gibson et 
al. (2013) jämförde upplevd känsla av kontroll mellan patienter med sickelcellssjukdom, 
cancer, reumatoid artrit, diabetes och kronisk smärta. Sickelcellssjuka upplevde mer kontroll 
än patienter med cancer, kronisk smärta och reumatoid artrit. Patienter med diabetes upplevde 




Sickelcellssjuka visade sämre social funktion än den friska befolkningen i respektive land där 
studierna genomfördes (Anie et al., 2002; McClish et al., 2005). Av deltagarna uppgav 48 
procent att de upplevde svårigheter med sociala aktiviteter och 40 procent av deltagarna ansåg 
att sjukdomen gav dem extrema svårigheter med vardagsaktiviteter (Treadwell et al., 2015).  
 
Sickelcellssjuka betonade vikten av stöttning från familj och vänner eftersom de bidrog till 
förbättrad livskvalitet (Anie et al., 2002; Caird et al., 2011). Samtidigt poängterade vissa 
deltagare att vänner och familj inte alltid förstod vad de gick igenom och därför distanserade 
sig till dem. Ibland upplevde patienterna att närstående var en belastning (Anie et al., 2002; 
M. Treadwell et al., 2014).  
 
Sickelcellssjukdom hade en negativ inverkan på arbete och utbildning. Patienterna upplevde 
svårigheter att upprätthålla arbete, göra karriär och slutföra utbildning (Anie et al., 2002; 
Matthie et al., 2016; Treadwell et al., 2015; Treadwell et al., 2014; Wonkam et al., 2014). En 
studie som genomfördes i Nederländerna visade att 35 procent av sickelcellssjuka i landet var 
arbetslösa jämfört med sex procent hos befolkningen som helhet (van Tuijn et al., 2010). Två 
olika resultat visades angående utbildningens påverkan på livskvaliteten. Ahmed et al. (2015) 
menade på att utbildning hade en positiv inverkan på skattningen av livskvaliteten medan 









Enligt Friberg (2012c) måste tillvägagångssättet i en litteraturstudie värderas. Det gäller att 
vara självkritisk och kunna se arbetet utifrån. Diskussionen ska innehålla styrkor och 
svagheter från arbetet (Henricson, 2012). Enligt Henricson (2012)  påverkas datainsamling, 
analys och granskning av vem den utförs av. Båda författarna till examensarbetet är noviser 
och har tidigare inte skrivit arbeten på den här nivån. Litteraturstudien hade en tidsgräns vilket 
gav en begränsad tid att finna lämplig litteratur (Henricson, 2012) .  
 
Att ta hänsyn till när en studie genomförts är viktigt för att kunna bedöma hur relevant den är 
(Friberg, 2012c). I denna litteraturstudie valdes enbart artiklar publicerade efter år 2000 ut. 
Anledningen är att en ny behandlingsmetod slog igenom i slutet av 90-talet. Enligt McClish et 
al. (2005) kan behandlingen ge en bättre livskvalitet och därför uteslöts studier publicerade 
innan år 2000. Litteraturstudien var fokuserad till vuxna med sickelcellssjukdom men 
filtreringen av ålder var inte komplett i databaserna vilket gjorde att flera artiklar, trots 
begränsning, uteslöts från den definitiva sökningen. Trots begränsningen “all adults” innehöll 
vissa artiklar barn och fick då uteslutas i efterhand. Ett fåtal artiklarna använde dessutom 
samma urval av deltagare vilket skulle kunna rendera i ett begränsat resultat. Några författare 
återkom i flera artiklar vilket skulle kunna leda till att forskarnas egna idéer presenteras.  
 
Litteraturstudien innehåller studier från flera olika världsdelar vilket ger en geografisk 
spridning. Det är dock viktigt att komma ihåg att ländernas skillnader kan innebära 
svårigheter att jämföra resultatet. När det gäller livskvalitet bör man ha i åtanke att 
definitionen av livskvalitet kan vara olika mellan de olika länderna. Länderna skiljer sig 
dessutom åt genom möjlighet till utbildning, ekonomiska resurser och tillgång till sjukvård. 
Dessa faktorer kan påverka livskvaliteten. Den geografiska applicerbarheten är därför 
begränsad.  
 
I flera kvantitativa studier användes mätinstrumentet SF-36. Att samma instrument används är 
en fördel eftersom det ger bättre möjligheter att jämföra resultat och dra allmänna slutsatser 
(Henricson, 2012). Hedelin, Jormfeldt & Svanberg Hedelin et al. (2014) menar att svårigheten 
med att jämföra subjektiva data, såsom livskvalitet, är att individens liv ständigt påverkas av 
en rad händelser. Det kan då vara en klar fördel att använda sig av standardiserade 
mätmetoder, såsom SF-36. Mätinstrumentet SF-36 tar dock inte tar hänsyn till demografi. 
Upplevd livskvalitet kan uppfattas olika beroende på vem i världen frågan ställs till. Frågorna 
i SF-36 ska besvaras i relation till befolkningen vilket skapar svåra mätvärden att tolka och 
jämföra. I en studie av Asnani, Lipps, och Reid (2009) försökte artikelförfattarna validera SF-
36 hos sickelcellssjuka och jämförde den med andra vedertagna livskvalitetsformulär. 
Slutsatsen de kom fram till var att SF-36 är ett validerat mätinstrument jämfört med andra 
mätinstrument. Metoden kan belysa och vara ett verktyg i att erhålla en ökad förståelse kring 
livskvalitet. Men svårigheter att generalisera och jämföra resultat kvarstår, därför bör SF-36 
användas med försiktighet.  
 
Enligt Henricson (2012) är det väsentligt att diskutera kring vilka strategier som används i 
urvalet av artiklarna. Sökningen genomfördes med hjälp av MeSH-termer vilket innebär att 





motsvarigheten via Karolinska Institutets biblioteks hemsida (Willman, Bahtsevani, Nilsson, 
& Sandström, 2016). Genom detta tillvägagångssätt valdes bland annat söktermerna “Quality 
of life” och synonymen “Health-Related Quality of life” ut. Vidare användes också Mesh-
termen “Sickle Cells Disease”. Litteraturstudien omfattar alla de olika mutationerna av 
sickelcellssjukdom och därför användes ordet “Sickle Cells Disease”. Detta motiveras med att 
de flesta studierna är gjorda på sickelcellssjukdomar och inte specifika mutationer. Trots att 
sökningen ämnade att få fram material om hur livskvaliteten påverkas av sickelcellssjukdom 
var det inte något krav på att ordet “quality of life” skulle vara med i rubriken på artikeln. 
Anledningen är att livskvalitet är ett brett begrepp som omfattar en mängd olika faktorer. 
Flera artiklar saknar detta begrepp i rubriken men behandlade ämnet livskvalité.  
 
För att beskriva livskvalitet hos sickelcellssjuka och vilka faktorer som påverkar den lämpar 
sig kvantitativa artiklar bäst. Majoriteten av artiklarna i litteraturstudien innehåller kvantitativ 
metod. De kvalitativa artiklarna utgjorde en god komplettering eftersom de ger en djupare 
förståelse för det kvantitativa resultatet (Danielson, 2012). Att denna litteraturstudie 
innefattade både kvalitativa och kvantitativa studier torde således inte bidra till någon större 
försämring av kvaliteten. Kombinationen gör resultatet blir mer omfattande och trovärdigt 
(Danielson, 2012). Samtidigt hade det behövts fler kvalitativa studier för att förklara samband 
mer ingående och då förstå patienternas livskvalitet än mer.  
 
Att tre olika databaser användes kan enligt Henricson (2012) stärka arbetets trovärdighet. Det 
behövdes flera databaser för att samla in kvalitetsmässigt godkända artiklar till studien. Cinahl 
är ytterst relevant för litteratursökningen eftersom den huvudsakligen berör disciplinen 
omvårdnad. Anledningen till att PsycInfo användes var för att belysa hur patienternas 
livskvalitet påverkas ur ett psykiskt perspektiv. PubMed berör framför allt medicin men även 
artiklar inom omvårdnad förekommer vilket gör databasen relevant (Willman, Bahtsevani, 
Nilsson, et al., 2016). Med hjälp av ett kvalitetsgranskningsprotokoll från SBU, se bilaga 6 
och 7, kontrollerades artiklarna kvalitet. Författarna granskade artiklarna var för sig och 
jämförde sedan resultatet med varandra. Detta tillvägagångssätt stärker studiens reliabilitet 
(Wallengren & Henricson, 2012). Författarnas avsaknad av erfarenhet när det gäller 
kvalitetsgranskning får ses som en brist. De kriterier som avgjorde vilken kvalitetsnivå 
artiklarna tilldelades var författarnas personliga bedömningar, vilket kan vara en begränsning. 
Författarna till föreliggande uppsats var hela tiden medvetna om detta och använde sig av 
litteratur för att förstå granskningsprocessen. Efter kvalitetsgranskningen gjordes dataanalysen 
i flera steg för att kvalitetssäkra den (Henricson, 2012). Uppsattsförfattarna läste först alla 
artiklar individuellt och tog ut resultatet. Därefter diskuterades varje artikel för sig. Resultatet 
valdes ut och delades in i olika kategorier.  
 
När det gäller artiklarnas etiska förhållningssätt var samtliga fjorton studier godkända av en 
etisk kommitté. Två av artiklarna förde ett resonemang kring vikten av att de inkomna 
uppgifterna hanterades korrekt. Att artiklarna var etiska godkända är positivt. Detta bidrar till 
att skapa förtroende för vetenskapliga studier och ger fortsatt möjlighet till fördjupning 
(Kjellström, 2012). De flesta artiklarna är gjorda i olika länder och därmed kan kriterierna 
skilja sig åt för vilka krav som ska uppfyllas för att artikeln ska bli godkänd. Studierna har 
dock inte utsatt deltagarna för något som inkräktar på den personliga integriteten, bortsett från 
att de frivilligt delat med sig av sina uppgifter och berättelser. Deltagarnas identitet har varit 
under sekretess. Inga oprövade metoder har testats på deltagarna och deltagarna har inte heller 








Resultatet visade att sickelcellssjukdom hade en negativ påverkan på livskvaliteten från ett 
fysiskt, psykiskt och socialt perspektiv (Matthie et al., 2016; McClish et al., 2005; Treadwell 
et al., 2015). Eftersom patienterna fick många olika problem relaterat till sin sjukdom är det 
viktigt att sjuksköterskan har möjlighet att identifiera de faktorer som påverkar patientens 
livskvalitet. En utebliven medvetenhet om hur patienten påverkas bidrar till sämre möjligheter 
att lindra lidande, förmedla hopp och stödja patienten. En god grund för en bra omvårdnad är 
att arbeta med ett personcentrerat tillvägagångssätt. Detta kunde göras genom att individens 
unika uppfattning och upplevelse bekräftas samt genom att ge patienten utrymme att berätta 





Smärta var ett av de huvudsakliga symtomen som orsakade negativ påverkan av upplevd 
livskvalitet (Anie et al., 2002; McClish et al., 2005; Sogutlu et al., 2011; Treadwell et al., 
2015; Treadwell, Hassell, Levine & Keller, 2014). Dock finns delar i studierna av Anie et al. 
(2002); Sogutlu et al. (2011); Treadwell et al. (2014) där man inte tydligt kan se om 
patienterna som är inkluderade har fått smärtlindring till exempel med hjälp av Hydroxyurea. 
Det finns forskningsstudier som visar att sickelcellssjuka som erhållit behandling med 
Hydroxyurea förbättrat livskvaliteten (Cummins & Anie, 2003). Med den vetskapen är det 
svårt att dra slutsatser från de studier som ej beskriver om deltagarna fått behandling.  
 
Eftersom smärta påverkade livskvaliteten behöver sjuksköterskan försöka förstå smärtan från 
den drabbades perspektiv. Detta kan göras genom personcentrerad vård som kan tillämpas 
genom individuellt anpassad vård där man lär känna patienten och tar del av patientens 
föreställning (Jakobsson-Ung & Lützén, 2014; McCance & McCormack, 2013; Snellman, 
2014). Ett problem som framkom i en utomstående studie var att patienter som kände smärta  
upplevde att ingen lyssnade på dem. De kände sig isolerade och upplevde att ingen tog dem 
på allvar (Booker, Blethyn, Wright, & Greenfield, 2006). God smärtlindring är en viktig 
faktor för bra vård (Prem et al., 2011). Forskning har visat att sjuksköterskor som möter 
personer med kronisk smärta tenderar att göra felaktiga bedömningar av patienternas smärta. 
Smärtbehandlingen berodde på sjuksköterskans egna attityd mot patienten (Prem et al., 2011). 
Den personcentrerade vården innebär att det vårdpersonalens professionell perspektivet är 
likvärdigt patientens (Svensk sjuksköterskeförening, 2016). Att sjuksköterskan har detta i 
åtanke blir en del i att ge rätt smärtbehandling.  
 
Sickelcellssjuka som kände mycket smärta upplevde också fler andra symtom såsom svullnad 
och trötthet (Ahmed et al., 2015; Sogutlu et al., 2011). Mer symtom gav fler smärtdagar 
utanför krisperioderna (Sogutlu et al., 2011). Smärtan gav begränsningar i det vardagliga livet 
(Treadwell et al., 2015; M. J. Treadwell et al., 2014). Med den vetskapen finns det en 
angelägenhet att försöka förhindra smärtsymtom i ett tidigt skede för att förbättra 
livskvaliteten och minska antalet smärtdagar. Det behövs dock mer studier kring sambandet 
mellan symtom och smärta för att några slutsatser ska dras. En kartläggning av vilka faktorer 
som orsakar smärta, skulle kunna leda till en förbättrad smärtbehandling. Smärtdagbok kan 
vara ett instrument för att studera smärtan och kunna bidra till en effektivare smärtbehandling. 
Detta innebär att patienten själv kartlägger mönster som kan ge underlag för sjuksköterskan 





patienten delaktig vilket stärker den personcentrerade vården (Forsberg, 2014). 
 
Aktivitet 
Sickelcellssjuka upplevde dålig fysisk funktion jämfört med den friska befolkningen i 
respektive land där studierna genomförts (Ahmed et al., 2015; Anie et al., 2002; McClish et 
al., 2005; Sogutlu et al., 2011; van Tuijn et al., 2010). Vid jämförelse med andra kroniska 
sjukdomar hade sickelcellssjuka sämre fysisk funktion än personer med cystisk fibros, 
reumatoid artrit och astma (McClish et al., 2005). Personer som behandlades med hemo-
dialys skattade dock sin fysiska funktion lägst (McClish et al., 2005). Varför sickelcellssjuka 
har sämre fysisk funktion kan diskuteras. Hård ansträngning visade sig bidra till smärtkris 
vilket är en anledning till att patienterna undviker detta (Waltz & Connes, 2014; While & 
Mullen, 2004). Dessutom gav smärta begränsningar i personens förmåga att vara aktiv 
(Treadwell et al., 2015; Treadwell et al., 2014). Patienterna upplevde dessutom trötthet vilket 
skulle kunna begränsa förmågan att röra på sig (Sogutlu et al., 2011). Mann-Jiles och Morris 
(2008) visade att sickelcellssjuka inte föredrog aktiv underhållning. Fysisk aktivitet ansågs 
inte vara viktig för upprätthållande av en god livskvalitet (Mann-Jiles & Morris, 2008). Dessa 
skulle kunna vara en förklaring till den låga fysiska funktionen.  
 
Det finns evidens för att personer som är fysiskt aktiva och uppnår rekommenderad nivå av 
rörelse också har bättre livskvalitet (Folkhälsomyndigheten, 2006). Regelbunden fysisk 
aktivitet med måttlig ansträngning har visat sig ge goda effekter för sickelcellssjuka (Waltz & 
Connes, 2014). Evidensen att motion har god inverkan på livskvalitet borde stimulera 
sickelcellssjuka till måttlig aktivitet. Sjuksköterskan behöver föra över denna kunskap om de 
positiva effekterna vid fysisk aktivitet. Det finns även evidens för att personer 
med kronisk smärta generellt sett har stora positiva fördelar av att motionera eftersom smärtan 
reduceras (Geneen et al., 2017). För att öka den fysiska funktionen behöver man anpassa sin 
förmåga efter sjukdomen. Till exempel genom att undvika att vistas på hög höjd och i kallt 
klimat (National Heart, 2016a).  Med denna vetskap kan sjuksköterskan som förslag till stöd 
rekommendera en fysioterapeut att skapa ett individuellt anpassat träningsprogram utifrån 
individens förutsättningar. Den individuellt anpassade vården där personen står i centrum och 




Ångestsymtom och depressiva symtom 
Prevalensen av depressiva symtom hos sickelcellssjuka varierade mellan 21–33 procent vilket 
kan jämföras med 20,1 procent hos USA:s befolkning (Levenson et al., 2008; Shim, Baltrus, 
Ye, & Rust, 2011; Treadwell et al., 2015; Wallen et al., 2014). Motsvarande siffra för 
patienter med reumatoid artrit som upplevde depressiva symtom var 39 procent (Stephenson, 
Delongis, Esdaile, & Lehman, 2014). Patienter med depressiva symtom hade sämre 
livskvalitet än sickelcellsjuka utan depressiva symtom (Levenson et al., 2008). Det ska dock 
nämnas att det är depressiva symtom som avses. Inga depressionsdiagnoser hade satts 
eftersom datan utgick från olika självskattningsskalor. De faktorer som bidrog till att 
sickelcellssjuka hade hög förekomst av depressiva symtom var oförutsägbara smärtepisoder, 
kronisk smärta, kortare livslängd, medicinska biverkningar, fatigue och njursvikt (Levenson et 
al., 2008).  
 
Det finns evidens för att fysisk aktivitet kan minska depressiva symptom (Craft & Perna, 
2004). Eftersom sickelcellssjuka hade begränsad fysisk funktion kan det vara en av 





sjuksköterskan motiverar till måttlig motion hos sickelcellssjuka (Waltz & Connes, 2014). 
Forskning visar dock att sjuksköterskor tenderar att underskatta patienters förmåga att vara 
fysiskt aktiva (Björvell & Thorell-Ekstrand, 2014). Innan några slutsatsen kan dras behövs det 
vidare forskning för att se samband mellan fysisk inaktivitet och depression hos 
sickelcellssjuka.  
 
För att motverka mentalt lidande och därmed också dålig livskvalitet behöver sjuksköterskan 
kunna identifiera de som är i behov av behandling av psykiska symtom (Skärsäter, 2009). En 
personcentrerad vård strävar efter att se helheten i patientens situation. Psykiska behov ska 
tillgodoses lika mycket som fysiska behov (Bergbom, 2013; Svensk sjuksköterskeförening, 
2016). För att skapa möjlighet att ta del av patientens helhet med psykiska, sociala och fysiska 
behov är det viktigt att skapa en god vårdrelation (Bergbom, 2013). Svårigheten att skapa en 
förtroendegivande relation i enlighet med personcentrerad vård är att vårdtiden är begränsad 
och att patienten möter många olika personer under sin vårdtid. Resurser i form av mer tid 
skulle behövas för att bättre lära känna patienterna och därmed skapa bättre vårdrelationer.  
 
Sickelcellssjuka som upplevde att de inte hade kontroll över sin sjukdoms upplevde mer 
depressiva symtom än de som upplevde att de kunde påverka sjukdomen (Gibson et al., 
2013). Med tanke på detta resultat kan det vara viktigt att sjuksköterskan får patienterna känna 
att kontroll över faktorer som påverkar hälsan (Elgán & Fridlund, 2014). Patienten bör göras 
delaktig för att skapa kontroll och sjuksköterskan behöver poängtera att det är inte sjukdomen 
som är i centrum utan personen (Svensk sjuksköterskeförening, 2016). 
 
Depressiva symtom får negativa konsekvenser för sickelcellssjuka och leder till fler 
smärtdagar samt förvärrad intensitet av smärtan. Smärta presenterades som en av orsakerna 
till depressiva symtom (Levenson et al., 2008; Wallen et al., 2014). För att bekräfta orsaker 
till depression behövs det göras fler studier kring sambandet mellan depression och smärta i 
denna kontext. Det skulle kunna förhindra depressiva symtom och därmed öka livskvaliteten. 
Enligt Levenson et al. (2008) är smärtan kännetecknet för sickelcellssjukdomar. Om 
relationen mellan depressiva symtom och smärta kan förstås hos sickelcellssjuka skulle det 
kunna ge bättre förmåga att behandla både depressiva symtom och smärta. 
 
Emotionellt välbefinnande 
Sickelcellssjuka skattade sitt emotionella välbefinnande till lägre nivåer än den friska 
populationen (Ahmed et al., 2015; Anie et al., 2002; Levenson et al., 2008; van Tuijn et al., 
2010). Det är dock föga förvånande eftersom sickelcellssjuka lider stora besvär av sin 
sjukdom. Vid jämförelse med andra kroniska sjukdomar ser vi dock att deras psykiska 
välbefinnande inte var sämre än personer som levde med astma, cystisk fibros och hemodialys 
(McClish et al., 2005). Jämför man sickelcellsjukdom med reumatoid Artrit med avseende på 
patienternas emotionella välbefinnande ligger båda på näst intill samma skattning (Ahmed et 
al., 2015; Matcham et al., 2014). Att kroniska sjukdomar har inflytande på det emotionella 
välbefinnandet framgår. Sickelcellssjukdom har dock, enligt detta resultat inte större påverkan 





Många sickelcellsjuka upplevde utsatthet relaterat till sjukdomen. Enligt Wonkam et al. 





att leva med. Detta kan jämföras med patienter med reumatoid artrit där 62,3 procent 
upplevde måttliga till svåra problem att klara av aktiviteter i det dagliga livet (Mahat, 1997). 
Eftersom studien av Wonkam et al. (2014) är genomförd i Kamerun kan man diskutera om 
patienternas socioekonomiska situation hade påverkan deras utsatthet. Tillgång till vård och 
ekonomiska svårigheter kan vara faktorer som medför att sjukdomen upptäcks i ett senare 
skede och därmed blir svårare att behandla. 
 
Sickelcellssjuka beskrev utsatthet relaterat till rädsla för smärtkris. Denna stressfaktor gav en 
känsla av kontrollförlust (Treadwell et al., 2014; Wonkam et al., 2014). Smärta visade sig 
vara en vanlig stressfaktor även hos personer med reumatoid artrit då detta begränsar 
individens förmåga att leva ett normalt liv (Otake et al., 2012). Att få barn med sjukdomen var 
ytterligare en vanlig orsak som bidrog till utsatthet (Caird et al., 2011; Gibson et al., 2013). 
Kunskap kring den genetiska överförbarheten behöver förmedlas för att minska oro. 
Forskning visar dock att antalet sickelcellssjuka kvinnor som fick rådet att inte skaffa barn 
minskade från 36 procent år 1993 till 15 procent år 2010 vilket kan tyda på brister i 
information om sjukdomens ärftlighet (Eissa, Tuck, Rantell, & Stott, 2015). Med denna 
vetskap behöver sjuksköterskan bidra till en sjukdomsinsikt. Patienten behöver få information 
om begränsningar men också möjligheter. Genom att lära känna sin kropp och veta vad den 
klarar av kan livet optimeras utifrån sjukdomen utan att låta den sätta premisserna. Det är av 
betydelse att vänner och anhöriga är införstådda i sjukdomen så den drabbade känner sig 
trygg i sammanhang där smärtepisoder skapar en stor utsatthet. Under kategorin sociala 
sammanhang diskuteras det vidare om relationers betydelse. Att tidigt lära sig identifiera 
symtom kan bidra till tidig behandling. Sjuksköterskan kan motivera och uppmuntra till 
självbehandling vid symtom. För att göra det behöver en god relation skapas vilket kan göras 
genom tillämpning av personcentrerad vård där patienten ges möjlighet att dela med sig av 
sina erfarenheter. Att vara förtroendeingivande och lyssna aktivt är viktiga komponenter för 
en god relation (Snellman, 2014). 
 
Sickelcellssjukas allmänna uppfattning av hälsa var sämre än hos befolkningen i respektive 
land där studierna genomförts (Ahmed et al., 2015; Anie et al., 2002; McClish et al., 2005; 
van Tuijn et al., 2010). Jämfört med patienter med reumatoid artrit hade denna grupp sämre 
uppfattning av allmän hälsa än sickelcellsjuka (Scott, Ibrahim, Lewis, Scott, & Strand, 2016). 
Att sickelcellssjuka upplevde sämre allmän hälsa innebär att de anser sig vara mer sjuka än 
andra i deras närhet. Med denna kunskap kan sjuksköterskan informera patienten om tänkbara 
orsaker till försämrad hälsa till exempel skador på lever och ökad risk för infektion (Anie et 
al., 2002). Det kan vara fördelaktigt att sjuksköterskan ger patienten insikt i sin egen situation 
och skapar möjligheter för patienten att på egen hand förbättra sitt välbefinnande. Den 
personcentrerade omvårdnaden strävar efter att patienten ska nå insikt om sin hälsa (McCance 
& McCormack, 2013). 
 
I de studier som tog upp antalet sjukhusbesök råder ingen stor skillnad mellan antalet besök. 
Anie et al. (2002) visade i sin studie att deltagarna besökte akutmottagningen på sjukhus 3,2 
gånger per år medan Wonkam et al. (2014) visade 4,5 besök i medianvärde hos deltagarna. 
Däremot skiljde sig uppfattningen om antalet sjukhusbesök påverkade livskvaliteten. 
Wonkam et al. (2014) menade att det fanns ett samband medan Anie et al. (2002) skrev att 
antalet sjukhusbesök inte hade någon påverkan på livskvaliteten. Med dessa olika resultat ska 
man dock ha i åtanke att studierna är gjorda i länder med olika förutsättningar för vård. Det 
skulle behövas fler studier kring vilka faktorer som påverkar antal sjukhusbesök. En 







Socialt sammanhang  
Sickelcellssjuka skattade sin sociala funktion till lägre värden än den friska befolkningen i 
respektive land där studierna genomförts (Ahmed et al., 2015; Anie et al., 2002; McClish et 
al., 2005). Det påvisades också svårigheter med jobb och dagliga aktiviteter som orsakades av 
sjukdomen (Treadwell et al., 2015). I en utomstående studie beskrevs smärtan som orsaken 
till att individen blev oförmögen att arbeta effektivt (Ohaeri, Shokunbi, Akinlade, & Dare, 
1995). Att jämföra den sociala funktionen och arbetsförmåga hos sickelcellssjuka med en 
frisk befolkning ger en bild av skillnaderna men eftersom grupperna har helt olika 
förutsättningar behöver man ställa sickelcellssjuka mot andra sjukdomstillstånd. I jämförelse 
med personer med reumatoid artrit visades att denna grupp upplever mindre svårigheter med 
sin sysselsättning än sickelcellssjuka (Ahmed et al., 2015; Strand, Wright, Bergman, 
Tambiah, & Taylor, 2015).  
 
Sickelcellssjuka upplevde negativ social påverkan relaterat till sin sjukdom (Mann-Jiles & 
Morris, 2009; Matthie et al., 2016; Treadwell et al., 2015;  Treadwell et al., 2014; Wonkam et 
al., 2014). Orsaken till den negativa sociala påverkan började enligt Levenson et al. (2008) i 
ung ålder med socialt utanförskap, funktionsnedsättning och stigmatisering av 
pseudoberoende av opioider. Med denna vetskap behöver sjuksköterskan uppmuntra till ett 
socialt liv. För att detta ska vara möjligt behöver sjuksköterskan ha kunskap om patientens 
uppväxtvillkor, familjesituation, sociala funktion i mötet med patienten (Birkler, 2007). Det 
sociala nätverket har en betydande roll i tillämpningen av personcentrerad vård. Detta innebär 
att sjuksköterskan inkluderar nära och kära eftersom det stärker patientens identitet (Svensk 
sjuksköterskeförening, 2016). Genom att kartlägga relationer skulle det kunna ge en bild om 
vilka som finns i personens närhet. Detta innebär att sjuksköterskan kan informera och utbilda 
dem för att de ska kunna understödja den drabbade på bästa sätt. Anhöriga kan 
uppmärksamma krisepisoderna i ett tidigt stadium genom att fråga eller observera symtom. 
Detta är viktigt eftersom vissa sickelcellssjuka förnekar symtom och därmed inte medicinerar 
vilket leder till fler sjukhusbesök (Caird et al., 2011). Sjuksköterskan bör även ge möjlighet 
för sickelcellssjuka att få samtalsstöd, utöver stöttningen från familj och vänner. Coretta 
(2008) visar att social stöttning bidrog till förbättrad. Ett forum för sickelcellssjuka där de 
kunde samtala skulle kunna ge möjligheter för de drabbade att lära från varandra. Samtidigt 
kan de knyta nya sociala kontakter med människor som förstår deras situation.  
 
Sickelcellssjuka upplevde att deras sjukdom orsakade svårigheter att slutföra utbildning och 
upprätthålla arbete (Mann-Jiles & Morris, 2009; Matthie et al., 2016; M. J. Treadwell et al., 
2014; Wonkam et al., 2014). Enligt van Tuijn et al. (2010) var 35 procent av sickelcellssjuka i 
Nederländerna arbetslösa. Det är viktigt att ha i åtanke att arbetslösheten kan orsakas av andra 
faktorer än sjukdomen. Det faktum att sickelcellssjuka i Europa många gånger invandrat 
skulle kunna innebära språkliga problem och socialt utanförskap vilket kan bidra till 
svårigheter att få arbete (Piel et al., 2014). I jämförelse med samtliga som invandrat till 
Nederländerna var dock arbetslösheten hos sickelcellssjuka fortfarande mer än dubbelt så hög 
(van Tuijn et al., 2010). För att förbättra sickelcellssjukas möjligheter till att arbeta eller att 
studera behöver skola och arbetsplatser erhålla information om sjukdomen och vad den 
innebär. En markant kunskapsökning kunde ses hos lärare som undervisar sickelcellssjuka, då 
de erhöll föreläsningar om sjukdomen. Detta ökade förståelsen för och medförde att 
anpassning kunde genomföras till deras villkor(King, Tang, Ferguson, & DeBaun, 2005). 
Föreläsningar kring sickelcellssjukdomar på berörda skolor, arbetsplatser och sjukhus skulle 









Det finns flera brister i resultatet. Att livskvalitet är ett mångfacetterat begrepp som kan vara 
svårt att mäta medför en viss begränsning. Demografiska skillnader mellan studiernas 
deltagare innebär olika förutsättningar av inkomst, utbildning, arbete och tillgång till vård. 
Dessa faktorer kan innebära helt olika uppfattning av livskvalitet vilket medför svårigheter att 
jämföra livskvalitet. Artiklarnas geografiska spridning ger en övergripande bild över 
sickelcellssjukas livskvalitetsfaktorer men detta kan också försvåra en generell applicerbarhet 
av resultatet. Svårigheter att jämföra artiklarnas resultat visade sig också genom att flera olika 
mätinstrument använts, exempelvis vid skattning av depressiva symtom. Vidare ska tilläggas 
att inga depressionsdiagnoser sattes. Artiklarna analyserade inte prevalensen av depression 
utan av depressiva symtom. Ytterligare kritik kan riktas mot att samma författare återfinns i 
några av artiklarna vilket kan ha frambringat ett ensidigt resultat. 
Slutsats 
 
Att leva med symptomgivande sickelcellssjukdom gav en negativ påverkan på livskvaliteten. 
Sjukdomen är mångdimensionell vilket innebar att sickelcellssjuka påverkades fysiskt, 
psykiskt och socialt. Många sickelcellssjuka upplevde även en utsatthet relaterat till 
sjukdomen. Ett av de huvudsakliga problemen som beskrevs av patienterna var smärta. Detta 
bidrog till begränsningar i arbete och fritidsaktiviteter. Prevalensen av depressiva symtom var 
påfallande stort och detta resulterade i fler smärtdagar samt en ökad smärtskattning. Att leva 
med en sickelcellssjukdom som gav symtom gjorde att den drabbade behövde anpassa sitt liv 
efter diagnosen för att kunna leva ett normalt liv. Sjukdomens uttryckssätt och 
allvarlighetsgrad varierar mellan individer och personcentrering är därför essentiellt för att 
tillgodose individuella behov.  
Praktisk tillämpning 
 
Författarna anser att resultatet kan skapa medvetenhet hos sjuksköterskor om faktorer som 
kan påverka livskvaliteten vid sickelcellssjukdom. Med denna vetskap skapas en grund för 
vårdpersonal att identifiera faktorer som orsakar låg livskvalitet i patientens liv. På så sätt kan 
omvårdnadsåtgärder sättas in i tid och förebygga dålig livskvalitet. Författarnas förslag på 
några av de relevanta omvårdnadsåtgärder som sjuksköterskan kan tillämpa är:  
 
• Att upplysa den sickelcellssjuka om att undvika situationer som kan orsaka 
smärtkriser. Det handlar bland annat om att inte utsätta sig för stress, snabba 
temperaturomställningar eller att vistas på hög höjd. 
• Att informera om behandlingens verkan och positiva effekter. Detta kan öka 
följsamheten vilket kan leda till minskad smärta och därmed bättre livskvalitet. 
• Att hjälpa patienten komma i kontakt med fysioterapeut som kan få personen att öka 
sin fysiska aktivitet. Detta kan minska sickelcellssjukas fysiska begränsningar.  
• Att utbilda närstående i sjukdomen. En ökad förståelse innebär förbättrade möjligheter 
att stödja patienten och bryta den sociala isolering som sickelcellssjuka kan uppleva. 
• Att låta patienten använda smärtdagbok. Detta gör det möjligt att identifiera orsaker 
för när smärtan uppstår. På så sätt kan situationer som orsakar smärta undvikas. 
• Att göra patienten delaktig i sin egen vård. Upplevelse av att vara i kontroll över sin 






Vidare forskning  
Vidare forskning skulle behövas för att skapa mer evidens till varför sickelcellssjuka har låg 
fysisk funktion. Detta skulle även kunna bidra till att skapa ökad förståelse för deras fysiska 
inaktivitet. Genom en sådan kartläggning skulle omvårdnadsåtgärder kunna anpassas mer. 
Om man får kännedom om vilka fysiska aktiviteter som lämpar sig för sickelcellssjuka kan 
motion främjas, vilket bidrar till förbättrad livskvalitet.  
 
Korrelationen mellan smärta och depression är ett forskningsområde som är väl undersökt och 
där det finns mycket evidens. I denna kontext kring sickelcellssjukdom skulle dock vidare 
forskning behövas för att se samband mellan sickelcellssjukas depressiva symtom och smärta. 
Det behövs mer evidens för hur det fysiska lidandet påverkas sickelcellssjuka ur ett ur ett 
psykiskt perspektiv. Att studera för- och nackdelar med att screena patienterna för depressiva 
symtom skulle kunna bidra till att minska lidandet men även gynna vården ur ett ekonomiskt 
perspektiv. 
 
Med vetskapen att sickelcellssjukdom påverkar patienternas förmåga att arbeta och studera 
behövs mer studier för hur de ska kunna anpassa sig till studie- och arbetsmiljöer. De 
miljöfaktorer som försvårar för sickelcellssjuka behöver kartläggas. Om man kan identifiera 
de miljöaspekter som generellt sett skapar problem kan sickelcellssjuka undvika dessa. Att 
miljöerna ska anpassas efter sickelcellssjuka är i nuläget inte aktuellt eftersom få personer 
lider av sjukdomen. Däremot kan ytterligare evidens skapas för hur patienterna ska anpassa 
sig efter rådande miljöer. 
 
Vidare forskning behövs även för att utveckla geografiskt anpassade mätinstrument. Att 
jämföra forskning av exempelvis livskvalitet kan vara problematiskt eftersom människors 
situation ser olika ut. Olika länder skiljer sig åt när det gäller kultur, normer och ekonomi. 
Livskvalitet uppfattas olika beroende på vem man är och i vilket sammanhang patienten 
befinner sig. Dagens mätinstrument för livskvalitet tar inte hänsyn till individens egen 
definition av livskvalitet. Genom geografiskt anpassade mätinstrument kan forskningen 
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tvärsnittsstudie. Deltagarna fick 
skatta hälsostatus med hjälp av 
MHLC (Multidimensional health 
locus of control), SF-36 (Short 
factor 36) och BDI (Beck 




Sickelcellssjuka upplever i högre grad av 
internt kontrollfokus, jämfört med 
personer som har cancer, kronisk smärta 
och reumatoid artrit.  Inget samband 
kunde påvisas mellan externt 
kontrollfokus och livskvalitet. Hög intern 















hos personer som är 
30 år eller äldre samt 
utveckla en modell 
för att förstå vad de 
går igenom.  
Kvalitativ metod  med “Grounded 
Theory”. Individuella intervjuer 
och gruppintervjuer genomfördes 
under 10 månader.. 
Resultatet delades in i deskriptiva 
koder. Därefter användes axial 
kodning för att se samband.  
15 
(0) 
Den vanligaste upplevelsen av sjukdomen 
var att den begränsade individen i stora 
livsbeslut och gav minskad kontroll. Det 
fysiska lidandet var en stor belastning. 









Att utvärdera hur den 
fysiska och psykiska 
hälsan påverkas 
Kvantitativ metod, 
tvärsnittsstudie. Mätning av 
känslomässig stress, oro, 
77 
(0) 
Smärta var den vanligaste 
komplikationen. 33 procent av deltagarna 














vilka variabler som 
påverkar patienternas 
hälsotillstånd. 
komplikationer, hinder för bra 
vård samt hälsorelaterad 
livskvalitet. Skattningsskalorna 
Patient Health Questionnaire–9, 
Generalized Anxiety Disorder 7-
item scale, SF-36 Health Survey 
användes.Regressionsanalys 
genomfördes. 
symtom. Resultatet visade ett samband 
mellan depressiva symtom och 
hälsorelaterad livskvalitet. Depressiva 
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undersöka om detta 
har något samband 




Deltagarna fick skatta sin olika 
värden gällande depression, 
smärta och sömnstörningar. 
Mätinstrumenten  
The Beck Depression Inventory, 
The Pittsburgh Sleep Quality 
Index användes.  
328 
(1) 
Av deltagarna hade 71 procent 
sömnproblem. Det fanns ett samband 
mellan sömnsvårigheter och depression. 
Alla med sömnproblem rapporterade att 
smärta var en orsak till problemet. 
Patienter med depressiva symtom hade 













upplevelsen av att 
leva med 
sickelcellssjukdom 
hos unga vuxnar  




bortfall av deltagare framgår ej.  
29 
(-) 
Sickelcellssjuka har svårigheter att uppnå 
god livskvalitet eller tillfredsställelse i 
livet. Dessutom upplevde de svårigheter 
med. relationer, jobb, utbildning och 
sociala roller eftersom de påverkades 





Anie, Steptoe &  Att undersöka 
relationen mellan 
smärta, coping och 
Mixad metod. Tvärsnittsstudie. 
Intervjuer och frågeformulär 
(Cooping strategies questionare) 
96 
(1) 
Sickelcellssjuka hade sämre livskvalitet 
på alla skalor jämfört med övrig 
















användes gällande smärta, coping 
och utnyttjande av sjukvård. 
Variation-, korrelation, 
regressions- och varimax 
rotationsanalys.  
signifikant associerat med försämrad 
livskvalitet på fyra av sju områden. Inget 











Att  undersöka den 
bördan av somatiska 
symtom (SSB) med 








Datainsamling genom Pain in 
Sickle Cell Epidemiology Study 
(Pisces). Patienter fick föra 
dagbok över smärta oc 
sjukvårdsutnjyttning i sex 
månader samt genomföra 
självskattning genom SF-36 och 
Patient Helath Questionnaire. 
Variationsanalys och Pearson´s 




Personer med hög börda av somatiska 
symtom hade signifikant lägre värde på 
alla SF-36 områdena, vilket innebär lägre 
livskvalitet. 18,3 procent av deltagarna 
upplevde hög symtombörda. Kvinnor 
upplevde mer smärta än män. 60 procent 














vuxna personer med 
sickelcellssjukdom. 
Kvantitativ metod..  
Deltagarna fick genomföra 
självskattning med “Burckhardt 
and Anderson’s 16-item self-
report”,  “Quality of Life Scale 
(QOLS)” och ett demografiskt 
frågeformulär. Deskriptiv statistik 
användes för att beskriva 
samband mellan livskvalitet och 




Personer med sickelcellssjukdom har ett 
lägre livskvalitet. Deltagarna skattar sin 
livskvalitet till 83,6 jämfört med 90 hos 
övriga befolkningen. Ingen signifikant 
skillnad i livskvalitet sett till 
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Att beskriva det 
typiska 
karaktäristiska 
kännetecken hos och 





Demografisk och klinisk data 
samlades genom 
SF-36. Deskriptiv statistisk 
beskrev den kvantitativa datan. 
Bivariat- och regressionsanalys 
823 
(194) 
Sickelcellssjuka med universitetsexamen 
hade bättre värden på flera variabler 
gällande livskvalitet.. Deltagare med 
feber, röd hud, svullnad och 
blodtransfusioner tenderade att ha 
försämrad hälsostatus utifrån SF-36. 
Regelbunden träning gav ökad förbättrad 
livskraft, social funktion, generell hälsa 





van Tuijn, van 






Att undersöka om det 




samt analysera om 





Kvantitativ metod. Kohortstudie. 
Deltagarna fick skatta sin smärta. 
Livskvalitet mättes genom SF-36. 
Multipel linjär regression, 
Mann-Whitney U-test och 
Kruskal Wallis test 
117 
(23) 
Vilken livskvalitet sickelcellssjuka 
upplever beror främst på smärta och 
sociala omständigheter. Mild organskada 
som påverkar livslängden är inte en 
påverkande faktor för livskvaliteten.. 
Sysselsättning och utbildningsnivå var 
associerat med de fysiska komponenterna 
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Mäta prevalensen av 
depression och 
ångest hos vuxna 
med 
sickelcellssjukdom 







Kvantitativ metod. Prospektiv 
kohortstudie. Data samlades från 
“The Pain in Sickle Cell 
Epidemiology Study”(Pisces). 
Deltagarna förde dagbok där 
smärta rapporterades. 
Mätinstrumenten 
Medical outcome study, SF-36 
och Patient Health Questionare. 
Generalized estimating equations 
(GEE).Chi-två test, t-test och  
kovariansanalys användes.  
232 
(0) 
27,6 procent av de sickelcellssjuka var 
deprimerade. Personer med depressiva 
symtom hade fler smärtdagar än icke-
deprimerade (71,1 % mot 49,6 %) Att ha 
depressiva och ångestsymtom gav lägre 
resultat på alla  samtliga SF-36 
kategorier. Personer med ångestsymtom 


















Kvantitativ metod. Deltagarna 
förde smärtdagbok och skattade 
sin livskvalitet med SF-36. 
Jämförelse med övrig population 
genom t-test.  




Sickelcellssjuka personer har lägre 
livskvalitet på alla subskalor i SF-36 med 
undantag för mental hälsa jämfört med 
den frisk befolkning i USA. Deltagarna 
hade också lägre hälsorelaterad 
livskvalitet personer med cystisk fibros, 
med undantag för mental hälsa. 
















Att beskriva hur 
vuxna personers liv 
påverkas av 
sickelcellssjukdom 





Kvalitativ metod. Intervjustudie 
genom fokusgruppsintervjuer och 
strukturella individuella med 




Sickelcellssjukdom påverkar patienterna 
genom smärta, fatigue, minskad 



























Analys genom SPSS.  
The Mann– Whitney U-test 




Patienter behandlats hydroxyurea hade 
högre livskvalitet. De psykosociala 
faktorerna inte påverkades i samma grad 
av sjukdomen vid denna behandling. 
Hälften av deltagarna rapporterade minst 
tre plågsamma smärtperioder varje år 
över de senaste 5 åren.  
Hög 
 
 
 
 
 
